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Face a un cancer du sein, des femmes acquierent un savoir et une expertise qu’elles 
mettent au service des autres patientes sur les reseaux sociaux ou dans des associations. 
Mais cette competence n’est pas encore suffisamment reconnue en France. 

Cancer du sein : quelle place pour 

les patientes-expertes ? 


L e cancer du sein concerne chaque annee en France 
49 000 femmes. Certaines d’entre elles, fortes de 
leur experience, ont le desir de transformer cet 
accident de vie en episode constructif, en met- 
tant a disposition de leurs pairs leurs competences ac- 
quises. Devenues patientes-expertes, elles s’ invest issent 
dans des communautes virtuelles, dans la creation de 
blogs ou dans le travail associatif. Pourtant, si dans 
beaucoup de pays anglo-saxons la place des patients- 
experts est reconnue dans le systeme d’organisation 
des soins et de la sante publique et ses avantages demon- 
tres, c’est encore loin d’etre le cas en France, notamment 
dans le domaine de la cancerologie. 

Ancienne avocate en Italie, directrice de l’associa- 
tion Cancer Contribution*, je n’aurais probablement 
pas ete sensibilisee a ces questions si la vie ne m’avait 
pas fait « cadeau » de l’experience personnelle avec la 
maladie. Et franchissant l’univers de la maladie, j’ai 
constate que la qualite de la prise en charge, qui fait la 
fierte du systeme de sante frangais, ne peut etre reelle- 
ment assuree que si elle integre les reponses a tous les 
besoins des personnes malades : leurs besoins relation- 
nels et psychologiques, leurs besoins d’information sur 
des aspects techniques et scientifiques, leurs besoins de 
suivi et de coordination, leurs besoins medico-sociaux. 
La satisfaction de ces besoins necessite une complemen- 
tarity entre professionnels de sante, experts des soins, 
et patients-experts de la vie avec la maladie. 

Une femme sur huit developpe un cancer du sein au 
cours de sa vie, et a lui seul il represente pres d’un tiers 
des cancers feminins. Souvent en fonction de l’age et de 
leur milieu socio-professionnel, les patientes adoptent 
pendant et apres la maladie des attitudes qui varient 
considerablement : certaines femmes souhaitent en effet 
se confier uniquement a l’experience des professionnels 
de sante, d’autres preferent avoir une attitude active, 
participer aux decisions qui les concernent, discuter 
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des choix therapeutiques qui leur sont proposes avec 
les professionnels et/ou avec leurs pairs. De meme 
apres la fin des traitements, certaines ont hate de tour- 
ner la page et de mettre le cancer entre parentheses, 
quand d’autres eprouvent le besoin de revenir sur leur 
experience et d’en faire un levier d’engagement indivi- 
duel ou associatif. Enfin, certaines d’entre elles sont 
tout simplement obligees de partager leur vie avec la 
maladie et les traitements, car des metastases rendent 
impossible une remission. 

Traditionnellement dans le paysage associatif fran- 
gais autour du cancer, excepte le cas de la Ligue natio- 
nal qui a une vocation generate, la majorite des associa- 
tions se sont interessees majoritairement au cancer du 
sein. A l’interieur de ces structures, les volontaires s’en- 
gagent dans des missions relevant de l’information, de 
l’aide caritative ou de l’accompagnement. Mais depuis 
l’essor de la democratic sanitaire et des technologies de 
l’information et de la communication, beaucoup d’or- 
ganisations ont pris le parti de mener des actions poli- 
tiques de lobbying et de representation de la parole des 
malades. D’autres mettent a disposition des compe- 
tences qui permettent aux patientes d’ameliorer leur 
qualite de vie et de mieux contrer 1’ impact exerce par la 
maladie. Le plus souvent, il s’agit dissociations por- 
tees par la personnalite d’une femme qui adjoint ses 
competences professionnelles a celles acquises dans son 
parcours contre son cancer. 

Des exemples a foison 

C’est l’exemple de Dominique Thierry, juriste et an- 
cienne malade, qui a fonde l’association Juris Sante, 
active dans l’accompagnement juridique des patients. 
C’est aussi le cas d’Anne-Sophie Tuszynski, ancienne cadre 
en ressources humaines, qui, apres la fin des traitements, 
a decide de creer Cancer@Work, une structure de for- 
mation des entreprises pour le suivi des employes malades. 
Ou encore Frangoise Sellin, ancienne directrice de com- 
munication d’une grande societe, qui a lance Ruban de 
l’espoir et parallelement Collectif K, federation disso- 
ciations impliquees dans la lutte contre le cancer. 
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L’association Europa Donna Forum France offre des 
instruments d’ information et d’orientation aux femmes 
atteintes d’un cancer du sein. A l’interieur de cette struc- 
ture, des patientes-expertes participent a l’elaboration 
des referentiels ou des recommandations, la redaction 
et la relecture des informations et des consentements 
eclaires pour les essais cliniques. 

Un exemple en plein essor de l’expertise-patient se 
retrouve au sein des blogs, des plateformes collabora- 
tives et des reseaux sociaux. L’entree en maladie et le 
parcours qui en decoule generent une demande impor- 
tante d’informations. Ces informations ne relevent pas 
de la sphere de competences des professionnels de sante, 
elles sont P apanage direct des pairs, de celles qui ont 
traverse la maladie et qui ont travaille sur leur vecu 
pour en produire des connaissances transmissibles a 
d’autres. Cette matiere est justement celle que la femme 
trouve quand elle parcourt les forums sur Internet. 
Une information sans doute inegale, mais qui passe a 
tr avers le filtre de 1’ intelligence collective. 

Au sein des communautes en ligne, les femmes mu- 
tualisent leurs experiences respectives, elles s’infor- 
ment sur les actualites de la prise en charge, confrontent 
les therapies et leurs effets indesirables, participent a la 
production d’une expertise collective. Parmi les prota- 
gonistes de cette mouvance, on retrouve la communaute 
des ImPatientes, la plateforme Mon reseau cancer du 
sein ou encore la Chaine rose, la Maison du cancer, la 
communaute cancer du sein de Doctissimo et le recent 
espace communautaire de la revue Rose Magazine. 

Cote blogs, le celebre blog « Apres mon cancer du 
sein » lance par Catherine Cerisey est un lieu de debat 
et d’echanges sur le cancer et aussi sur les pratiques, 
les politiques de sante et l’innovation. Sans vocation a 
l’exhaustivite, voici quelques autres exemples de blo- 
gueuses engagees : « Magsblog », d’une jeune Frangaise 
residant en Australie, qui raconte son vecu en bandes 
dessinees, « La Gniaque » d’Isabelle de Lyon, « Les crabes 
dansent au Croisic », passionnant recit de Catherine 
Barre, « Petits billets d’humeur sur le vecu d’une victo- 
rieuse du cancer », le blog de Melilotus, le tout jeune 
« Tchao Gunther », de Lili Sohn en version BD ou en- 
core le blog des femmes porteuses d’une prothese 
PIP**. La aussi, il est interessant de noter que les blogs 
« cancer du sein » sont beaucoup plus nombreux que 
ceux traitant d’une autre pathologie. L’expertise qui 
ressort de ces lieux permet aux patientes de com- 
prendre les enjeux des strategies therapeutiques, d’ap- 
prehender la gestion des traitements, d’exprimer leur 
ressenti, de trouver du soutien, de partager des infor- 
mations et des connaissances. 

Mais force est de constater qu’a la difference d’autres 
maladies graves ou chroniques, l’univers du cancer ne 
donne pas encore une valorisation effective a la science 
citoyenne au sein de l’organisation des soins. Si des 
femmes vivant avec un cancer du sein ou lui ayant sur- 
vecu siegent dans les hopitaux au titre de representants 


d’usagers, en cancerologie, la formation des soignants et 
l’education therapeutique demeurent de la competence 
exclusive des professionnels de sante. 

Une ouverture dans ce sens est deja prescrite par 
l’action 7-15 du Plan cancer 3 : « soutenir des experiences 
de participation de patients-ressources benevoles dans 
Vaccompagnement de personnes atteintes de cancer et 
dans la formation des professionnels de sante et evaluer 
leurs apports et les conditions de reussite (modes de re- 
crutement, formation des benevoles...) ». Meme si l’on 
peut deplorer que le terme de patient-expert ait fait 
place a celui moins explicite de patient-ressource, cette 
action visant a confier aux patients un role de forma- 
teurs des professionnels et des pairs pourrait permettre 
un reel deployment de P « expertise patient » dans les 
differentes etapes du parcours de soins. 12 

Cela a condition que de « ressource » au service de 
l’organisation des soins le patient-expert obtienne une 
place effective d’acteur incontournable de la prise en 
charge du cancer. © 


** Sur 30 000 femmes ayant regu une prothese PIP, qui se sont averees 
en grande partie defectueuses ou generatrices d’effets indesirables, 
17135 ont du subir I’explantation d’une ou plusieurs protheses. 

Source : Donnees PIP Mise a jour des signalements de materiovigilance. 
Ansm, septembre 2013. http://bit.ly/1n0c18i 
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